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RESUMO

O tema desta pesquisa € o debate sobre a questdo moral presente no atendimento publico de
salde que envolve o fornecimento de medicamento de alto preco. A questdo que orienta essa
pesquisa: como a corrente deontoldgica e a corrente teleoldgica dos estudos sobre ética
fundamentam a decisao de oferta de medicamento de alto preco pelo sistema publico de saide?
O objetivo do estudo é compreender as diferencas e semelhancas na decisdo sobre a oferta de
medicamento de alto preco pelo Sistema Unico de Satide — SUS. A pesquisa esta fundamentada
em estudos do campo da ética na gestdo e em estudos sobre o fornecimento de medicamentos
pelo SUS. Nos procedimentos metodoldgicos foram utilizados 0 método do estudo de caso e
uma abordagem qualitativa dos dados. A coleta dos dados foi realizada por meio de pesquisa
documental e em internet de material da midia: reportagens de jornais e revistas e plataforma
de videos sobre o fornecimento e distribuicdo do medicamento Zolgensma pelo SUS. A analise
do material pesquisado foi realizada a partir do método de analise de conteido. Os resultados
evidenciam o caso pesquisado e as especificidades do fornecimento do medicamento
Onasemnogene abeparvovec - Zolgensma para o tratamento de uma doenga rara — a Atrofia
Muscular Espinhal (AME). A analise mostrou que os principios da ética deontoldgica sustentam
a oferta do medicamento baseada na ideia da acéo orientada de acordo com o dever e pelo dever
e de que todas as vidas humanas importam. E os principios da ética teleoldgica sustentam que
0 alto pregco do medicamento permitira o atendimento das necessidades de tratamento médico
de varios outros pacientes que poderiam se beneficiar com mais recursos. Portanto, trata-se de
um debate em andamento que busca encontrar um caminho que seja moral, justo, responsavel
e eficiente para o uso dos recursos publicos da saude, que contemple a dignidade da pessoa que
necessita desses medicamentos e as necessidades coletivas de saude. O que inclui também
compreender quais fatores justificariam um preco tao elevado para o medicamento pesquisado
e outros casos similares.

Palavras-chave: Gestdo publica de sadde. Sistema Unico de Satde (SUS). Doencas raras.
Dilemas morais. Politicas Publicas.



ABSTRACT

The theme of this research is the debate on the moral issue present in public health care that
involves the supply of high-priced medication. The question that guides this research: how do
the deontological and teleological currents of studies on ethics support the decision to offer
high-priced medicines by the public health system? The aim of the study is to understand the
differences and similarities in the decision to offer high-priced medicine by the Unified Health
System - SUS. The research is based on studies in the field of ethics in management and on
studies on medicines and medicines by the SUS. The methodological procedures were used the
case study method and a qualitative approach to the data. Data collection was carried out
through documentary and internet research of media material: newspaper and magazine reports
and video platform on the supply and distribution of the medication Zolgensma by SUS. An
analysis of the researched material was performed using the content analysis method. The
results show the researched case and the specifications of the drug Onasemnogene abeparvovec
- Zolgensma for the treatment of a rare disease - Spinal Muscular Atrophy (SMA). The analysis
shows that the principles of deontological ethics support an offer of medicine based on the idea
of action oriented according to duty and by duty and that all human lives matter. And the
principles of teleological ethics maintain that the high price of the drug will allow for meeting
the medical treatment needs of several patients who benefit from more resources. Therefore, it
is an ongoing debate that seeks to find a path that is moral, fair, responsible and efficient for
the use of public health resources, which contemplates the dignity of the person who requires
medication and as collective health needs. What it includes also understand the factors that
justify such a high price for the researched drug and other similar cases.

Keywords: Public health management. Unified Health System (SUS). Rare deseases. Moral
dilemmas. Public Politcs.
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1 INTRODUCAO

Esta pesquisa tem como tema a realizagdo da moral em situagdes de atendimento & saude
no sistema publico de saude no Brasil. A moral de instituicdes e empresas se realiza a partir de
decisdes individuais e coletivas de gestores. Mas, ela também acontece em um contexto social,
politico, econdmico. Conforme Vasquez (2005), a moral é uma tarefa individual e um
empreendimento coletivo.

A moral refere-se ao conjunto de normas, regras e principios que orientam o
comportamento de determinado grupo social e que se baseiam na cultura e nos costumes da
sociedade em que esse grupo se insere e do qual é parte. Tais regras norteiam os julgamentos
de cada individuo sobre como agir. Isto de acordo com o que foi previamente aceito como
norma em determinado grupo. Quando se fala de moral, as defini¢des do que é certo ou errado
dependem do local onde a pessoa se encontra, da tradi¢do e da cultura (MENEZES, 2018). Ja
a ética € o estudo e reflex@o sobre a moral, que nos diz como viver em sociedade. A ética, ou
filosofia moral, se refere ao estudo do conjunto de valores e principios que guiam determinado
grupo ou cultura. Assim, norteia o carater das pessoas e como elas irdo se portar no meio social
(MENEZES, 2018).

No campo dos estudos da filosofia moral, existem diferentes correntes de estudo da
moral: deontoldgicas, teleoldgicas, consequencialistas. A Filosofia moral também trata dos
dilemas morais. Em uma das correntes da Etica teleoldgica, defendida por Arist6teles como
uma ética consequencialista, os resultados de boas acdes sdo medidos pelas consequéncias.
Nesse conceito ndo é importante saber se a intencdo é boa, € analisado somente se a a¢do gerou
boas consequéncias, e o principal objetivo é alcancar a felicidade como bem supremo. Quanto
a Etica deontoldgica, defendida por Kant, essa se baseia na esséncia do ser e defende que a
intencdo da acdo tem grande importancia, independentemente das consequéncias (ARRUDA et
al., 2003). Ja os dilemas morais referem-se as situacGes nas quais nenhuma solucdo é
satisfatoria. Sao encruzilhadas que desafiam todos que tentam criar regras para decidir o que é
certo e 0 que é errado. Envolve uma situacdo na qual um agente esta moralmente obrigado a
agir, e ele ou ela precisa escolher entre duas ou mais acdes possiveis, sendo que realizar uma
implica em ndo realizar a(s) outra(s) (OLIVEIRA, 2018).

Este artigo relata, de uma perspectiva moral, um estudo de um caso sobre a oferta de
medicamentos de alto preco no sistema publico de satde, no Brasil. O problema de pesquisa é
como as politicas publicas de oferta de medicamento de alto preco pelo Sistema Unico de

Saude - SUS sdo compreendidas a luz da corrente deontolégica e da corrente teleolégica



dos estudos sobre ética? O objetivo da pesquisa & compreender as implicacdes de diferentes
perspectivas éticas para as politicas publicas de fornecimento de medicamento de alto prego
pelo SUS.Os medicamentos tém importante papel na atencdo a saude. No entanto, 0s custos
crescentes das alternativas terapéuticas incorporadas nos sistemas de salide exigem estratégias
para garantir o acesso e a integralidade dos tratamentos. Este aspecto tem preocupado
pesquisadores e gestores dos sistemas de salde, inclusive nos paises desenvolvidos (ROVER
et al., 2020). O medicamento é um elemento importante nos sistemas de salde e a garantia de
sua disponibilidade, acessibilidade e uso racional. Por isso, manter a relacdo custo-eficacia e a
sustentabilidade ¢ um desafio para a maioria dos paises do mundo, principalmente diante do
aumento crescente da demanda. Esse fendmeno ocorre devido ao envelhecimento populacional,
habitos de vida inadequados, condicBes cronicas associadas, medicalizacdo da sociedade e
pressdo do mercado farmacéutico (OLIVEIRA; NASCIMENTO, LIMA, 2019).

A possibilidade ou néo de ter acesso a um medicamento constitui uma das manifestagdes
mais claras das desigualdades e injusticas entre paises de uma regido e entre populagdes dentro
dos paises. Os aspectos econdmicos do acesso aos medicamentos envolvem trés dimensoes
centrais: o preco dos medicamentos, 0 seu impacto nos orcamentos familiares e o0s sistemas de
financiamento dominantes nos diferentes sistemas de salde (ORGANIZACAO PAN
AMERICANA DE SAUDE, 2009).

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Etica, Moral e Dilemas Morais

A Etica e a Moral sdo termos bastante utilizados no cotidiano, porém ha uma dificuldade
de definir os seus significados. E comum que esses termos sejam confundidos como se
significassem a mesma coisa, porém, mesmo que estejam relacionados entre si, ética e moral
sdo conceitos diferentes.

De acordo com Chaui (1995), desde os primdrdios, cada sociedade busca definir alguns
valores como certo e errado para que fosse formada uma comunidade politicamente organizada.
No decorrer dos anos, 0s valores morais alteram-se acompanhando as circunstancias histéricas

de cada regido. A autora fala da concepcdo da ética para os antigos.

A ética, portanto, era concebida como educagdo do carater do sujeito
moral para dominar racionalmente seus impulsos, apetites e desejos,
para orientar a vontade rumo ao bem e a felicidade, e para forma-lo



10

como membro da coletividade sociopolitica. Sua finalidade era a
harmonia entre o carater do sujeito virtuoso e os valores coletivos, que

também deveriam ser virtuosos. (CHAUI, 1995, p. 342).

A concepcdo ética da época tinha como base a inseparabilidade entre ética e politica,
individuo e coletividade. Para os antigos, a ética € como um tipo de postura que se refere a um
modo de ser, a natureza da a¢do humana lidando diante das situacdes da vida, € uma postura
pessoal que pressupde uma liberdade de escolha.

De acordo com Coimbra (2002, p. 75), “Etica significa Ciéncia da moral, quer dizer, ética
seria a construcdo intelectual, organizada pela mente humana sobre a moral. Esta seria, pois, 0
seu objeto”. Figueiredo (2008) explica que a ética é o estudo da moralidade do agir humano
(bondade ou maldade dos atos humanos): sua retiddo frente a ordem moral. A ética é a disciplina
filosofica que investiga os diversos sistemas de morais elaborados pelos homens, buscando
compreender a fundamentacdo das normas e proibi¢cdes proprias a cada uma e explicar seus
pressupostos, ou seja, as concepcdes sobre o ser humano e a existéncia que 0s sustenta.

Pereira (2013) explica que Aristoteles afirma que a ética esta diretamente ligada a politica,
uma vez que o efeito politico na sociedade nada mais € que um conjunto de comportamentos
éticos fornecidos como medida por seus cidad&os.

Ja a palavra ‘moral’ é derivada do latim mores, e significa ‘costume’, ou seja, “aquilo que
se consolidou ou se cristalizou como sendo verdadeiro do ponto de vista da agao”
(BERNARDO; PEREIRA, p. 131, 2016). O autor explica que a moral é fruto do padréo cultural
vigente e incorpora regras eleitas como necessarias entre 0os membros dessa sociedade,
determinadas pela prépria sociedade.

A moral refere-se quer aos costumes, quer as regras de conduta admitidas numa
sociedade determinada. Portanto, um fato moral é aceito para um tipo de sociedade de
acordo com a sua tradicdo ou realidade cultural. A realidade moral, neste sentido, vai
se referir ao conjunto desses costumes e dos juizos sobre os costumes que sdo objeto

de observacéo ou de constatacdo segundo as regras socioculturais (FIGUEIREDO,
2008, p. 6).

Segundo Vazquez (2005) a moral refere-se ao costume ou habito de um povo, de uma
sociedade, ou seja, de determinados povos em tempos determinados. Geralmente, alguns
elementos da sociedade influenciam-na, como a religido, o modo de vida da sociedade, 0 modo
de criacdo, experiéncias académicas e profissionais € meios de comunicacdo. A moral,
geralmente, é exposta sobre preceitos e, muitas vezes, expressa como normas de proibi¢do e

permisséo.
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La Taille (2017) analisa as concepgdes de diferentes autores sobre moral e ética e cita a
concepcdo de Piaget sobre o desenvolvimento da moral em trés etapas: anomia, heteronomia e
autonomia. O primeiro estagio seria como uma pré-moral, o segundo acontece devido a
influéncia de fatores externos que envolvem autoridade (religido, familiares e amigos), e por
fim, ocorre a legitimagdo da moral a partir dos conhecimentos absorvidos ao longo dos anos.

A finalidade da ética e da moral € muito semelhante: ambas contribuem para estabelecer
as bases que guiam a conduta do homem e ensinam a melhor forma de agir e de se comportar
dentro de uma sociedade, conforme Pedro (2014). Porém, o estudo da ética é voltado para
compreender as a¢des do homem de acordo com os valores morais que orientam essas agoes,
além de buscar classifica-las como certas ou erradas, independente das praticas culturais. J& a
moral refere-se aos costumes, crengas, tabus e modos de pensar construidos por uma sociedade.

Um dos temas estudados pela Filosofia moral séo os dilemas morais. Os dilemas morais
sdo situagdes paradoxais nas quais os valores sdo colocados em contradicdo. Nesses cenarios,
ndo é possivel agir de modo a ndo causar nenhum dano. O que é preciso avaliar é qual das
opcdes causa 0 menor dano e/ou qual das alternativas permite manter uma coeréncia ética
maior.

Ghidolin (2015, p. 219) explica que “um dilema ocorre quando o deliberador esta diante
de um caso em que existem dois deveres morais e ambos ndo podem ser realizados ao mesmo
tempo” Porém, isso ndo implica uma conjuncao de deveres morais, mas sim uma disjungao,
pois além do desejo de realiza-las é preciso levar em consideracdo a possibilidade de sua
efetivacdo. SituacGes em que o deliberador deve escolher entre alternativas distintas e que ndo
podem ser realizadas a0 mesmo tempo sdo caracterizados como casos de dilemas em geral e
ndo genuinamente morais. Essas situacdes foram retratadas pela literatura sobre tema, desde os
escritos de Platdo, perpassando pela literatura classica (Antigona), o exemplo descrito por
Sartre, “A escolha de Sofia”, o célebre caso do asno de Buridan, os dilemas de Heinz ou

peliculas como “Mar adentro” e “Menina de ouro”.

Os dilemas podem ser divididos em dois planos distintos, “plano dos deveres” e
“plano dos cumprimentos dos deveres”. O primeiro refere-se ao dever do agente de
agir, escolher e cumprir com todos 0s seus compromissos morais. Ja o segundo plano
corresponde ao plano pratico e representa as possibilidades que um caso pode
proporcionar de alternativas disjuntivas, ou seja, fazer A ou B ou C etc. passiveis ou
ndo de serem realizadas simultaneamente (GHIDOLIN, 2015, p. 218)

Ghidolin (2015) relata que a escolha podera ser feita por inimeros fatores, tais como

racionais (através da analise de regras ou principios), subjetivos (emocionais, afinidade, gosto)


https://www.stoodi.com.br/guias/dicas/o-que-e-sociedade/
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ou até imotivados. Diante de um fato que envolve um suposto dilema, afirmamos que o agente
ndo tem dois deveres, mas somente um, que é o dever de escolher e agir moralmente, embora
existam duas ou mais possibilidades de carater disjuntivo que exigirdo a selecdo de uma delas,
pois ambas ndo podem ser realizadas ao mesmo tempo. O autor explica que os dilemas morais
referem-se a conflitos de deveres em que o agente tem a obrigacdo de fazer uma determinada
acdo A e outra acdo B, mas ndo é possivel realiza-las ao mesmo tempo. Entretanto, a realidade
nem sempre é constituida de casos simples que obrigam ou proibem certas agdes. E natural que
0 agente se depare com situacdes de conflito entre dois deveres morais e, para esses casos, €
fundamental analisar as raz6es de cada uma das alternativas a fim de decidir da melhor maneira
possivel naquela circunstancia.

No campo da psicologia, Bataglia, Morais e Lepre (2013) abordam trés estudos sobre

desenvolvimento moral, competéncias e julgamento moral:

Quadro 1 — Avaliacédo de Juizo e Competéncia Moral

Moral Judgment Interview
(MJI)

Defining Issues Test
(DIT)

Moral Judgment Test
(MJT)

“E uma entrevista semiestruturada
gue tem como objetivo a avaliacdo
do juizo moral.” O teste é feito em
formato de conversa e apresenta
trés dilemas (A,B e C). O teste deve
ser gravado e de preferéncia
transcrito posteriormente para uma
melhor andlise. Estudado por
Kohlberg (1978) cada dilema era
criado visando “levantar
problematicas opostas” tornando
assim possivel tracar o perfil moral
dos individuos participantes.

Elaborada por Rest em 1979 e
traduzido por Bzyneck (1979)
como Teste de Julgamento de
SituacBes. Existem duas versdes
desse estudo: a versdo longa com
seis dilemas e a versdo curta com
trés. Nesse contexto, devem ser
avaliadas doze alternativas de
respostas com uma escala de cinco
graus de importancia, apés isso, 0
individuo seleciona de acordo com
0 nivel de prioridade quatro
alternativas para resolver o dilema.
Desse modo, consegue-se obter um
escore indice.

Estudo de 1977 do psicdlogo
Georg Lind. Esse instrumento
“avalia a capacidade do sujeito em
aplicar a estrutura de juizo em
situacBes adversas”, a partir da
andlise de dilemas morais. O
dispositivo funciona assim: uma
pessoa é convidada a analisar
diversos atos morais que vao de
acordo ou ndo com 0S seus
principios, o sujeito que esta sendo
analisado. A proposta é: o
“reconhecimento da qualidade de
argumentos contrarios a opinido do
sujeito”, assim 0 objetivo do MJT é
atingido. Esse método pode ser
considerado também como um
experimento com variaveis
independentes (dilemas e
argumentos a favor ou contra) e
dependentes (julgamento das ac¢les
do individuo).

Fonte: Elaborado pela autora a partir de Bataglia, Morais e Lepre (2010)

Bataglia, Morais e Lepre (2010) explicam que a diferenca entre Kohlberg e Rest et al.
(1999) é que o primeiro apenas baseava-se na coleta de dados, ja Rest inovou ao apresentar o
DIT como uma proposta de investigacao a qual ele dizia ser mais vantajosa pois oferecia uma

correcdo mais objetiva, maior controle sobre o Teste e ndo necessitava de grande habilidade
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verbal. Ao contrério de Kohlberg que descreve o desenvolvimento da moral em estagios de
operacdo de justica, Rest et al. (1999) ndo foca nas operagdes de justica mas na problemaética
humana, organizando em: esquema de interesse pessoal, manutencdo de normas e pos

convencional, é desse modo que os doze itens sdo agrupados e depois pontuados.

O DIT mensura quéo consistentemente (aspecto cognitivo) o sujeito prefere (aspecto
afetivo) argumentos pds-convencionais. Note-se que ambos 0s aspectos sdo tratados,
porém, de modo integrado ou até misturados. N&o sabemos se a consisténcia se deve
ao desenvolvimento moral ou simplesmente ao desejo de defender determinado ponto
de vista. Quando o MJT mensura a consisténcia das respostas do sujeito, esta
independe da sua preferéncia, ou seja, a avaliacdo é da capacidade de lidar com a
tarefa de diferenciar a qualidade dos argumentos, independentemente da preferéncia
por um curso de acdo ou outro (BATAGLIA; MORAIS; LEPRE, 2010, p. 30).

O esquema de interesse pessoal é a necessidade de protecdo e bem estar de si mesmo e
de pessoas de seu relacionamento familiar e afetivo. J& a manutencao de normas é a necessidade
de parametros para o estabelecimento de um sistema amplo de cooperacdo. E no esquema poés
convencional sdo propostos quatro elementos: a primazia do critério moral, busca de um ideal
construtivo para transformar a sociedade e a capacidade de compartilhar ideias e a reciprocidade
total (BATAGLIA; MORAIS; LEPRE, 2010).

Dilemas sdo momentos nos quais ha hesitagdo ou inquietacdo quanto as nossas decisoes,
afirma Oliveira (2018). Nessas situacdes, experimenta-se, também, uma série de emocdes e
sensacOes, o que pode resultar em angustia. Nao se trata, entretanto, de um sentimento de culpa
ou de um conflito, simplesmente. Se, por exemplo, alguém experimenta uma demanda moral
para agir de determinada maneira, mas possui interesses contrarios a essa a¢ao, muitos filésofos
diriam que esse ndo é um dilema genuinamente moral, conforme Oliveira (2018). De acordo
com o autor, o dilema moral envolve uma situacdo na qual um agente estd moralmente obrigado
a agir, e ele ou ela precisa escolher entre duas ou mais a¢cdes possiveis, sendo que realizar uma

implica em ndo realizar a(s) outra(s).

2.2 A Etica nas Perspectivas Deontoldgicas e Teleoldgicas

Tanto a ética deontoldgica quanto a ética teleoldgica partem da ideia de que o bem é
sempre o fim a ser alcancado pelas a¢cGes humanas, conforme Reis (2017). Mas a deontologia
estabelece a priori este bem, ao passo em que a ética teleoldgica somente o avalia a partir das
consequéncias da acdo do homem, ndo o tomando sendo como a posteriori. O Quadro 1

apresenta uma sintese dessas perspectivas.
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Quadro 2 — Perspectiva da Etica Deontoldgica versus Etica Teleoldgica

Etica Deontoldgica

Etica Teleoldgica

Agir bem implica em uma boa inteng&o e boa vontade.

O objetivo da moral é alcangar a felicidade, ou seja,
uma vida virtuosa.

O foco é a intencdo da acgdo, ndo considerando as
consequéncias e baseando-se no cumprimento do
dever.

O foco e objetivo de uma acéo sdo as consequéncias:
de acordo com elas é que as agOes sdo julgadas como
moralmente certas ou erradas.

Agir de acordo com os deveres, seguindo a moral.

Agir em funcdo dos resultados e consequéncias.

Fazer o certo nem sempre é uma agdo moral, por
exemplo: agir certo e ndo acompanhado da boa
vontade.

Bons resultados determinam boas ac¢des, assim como
0S maus resultados geram agdes ruins.

Sempre dizer a verdade, pois é o certo, independente
da reacdo gerada.

Caso a sua verdade machuque o préximo, o correto €
mentir para gue o outro ndo sofra.

Fonte: Elaborado pela autora

A ética deontoldgica, defendida por Kant, valoriza a intencdo da acéo, de acordo com
o dever, independentemente das consequéncias. Deontologia significa “teoria do dever” ou
“estudo do que convém”, em termos de agdo. Agir por dever e em fun¢do de uma boa intengao
s&0 os principios que determinam a boa ac&o. De acordo com Oliveira (2004), a Etica kantiana
é compreendida como uma ética formal que apresenta indicagdes gerais da acao, ndo normas
rigidas de conduta. As indicacBes sugerem para pensarmos em nds como legisladores
autdbnomos, formadores de nossas préprias leis e maximas, baseados nos imperativos
categoricos. Defendia que uma acao era ética-moral quando realizada com sentimento pleno de
dever (moral), reconhecendo o outro sempre como um fim em si mesmo, nunca como um meio.
Nessa perspectiva, o valor das consequéncias € independente da acao.

A ética Deontologica valoriza a forma da conduta humana, ela é boa ou ruim em si
mesma, 0 seu juizo é feito pelo sujeito de maneira subjetiva, independe da sua consecugdo no
plano fatico. Kant estabeleceu o imperativo categorico, que corresponde ao agir pelo dever e de
acordo com o dever, como um dos mandamentos dados pela razdo. Trata-se de um mandamento
moral Unico e geral, que estabelece a maxima de que a acdo a ser realizada deve se tornar uma
lei universal. Nesse contexto, a conduta humana eticamente desejavel é aquela do deve-ser
(GOMES, 2012).

Bittar (2010) explica que a visdo da ética deontoldgica sob a perspectiva de Kant decorre
do principio de que somente a razdo humana nao é suficiente para alcancar a tdo almejada
felicidade plena, com isso, a moral ndo é derivada da experiéncia de cada individuo, desse
modo, todos 0s homens estariam no mesmo nivel de igualdade, de acordo com o imperativo

categorico.
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Em um estudo da Etica Ricoeuriana, Vieira (2013) situa a abordagem do fil6sofo Paul
Ricoeur entre teleologia e deontologia. Vieira (2013) explica que a deontologia esta relacionada
com a nocéo de dever do ser humano e ndo com a inten¢do de um bem maior, ou seja, para que
um ato seja considerado moral dentro de uma sociedade é necessario que o objetivo dessa a¢do
esteja alinhado com os principios de seu grupo. Vieira (2013) explica sobre o ternério ético

ricoeuriano:

[...] Neste ternario — que exprime o carater teleoldgico da ética — surgem o0s
desdobramentos: o primeiro, a estima de si; 0 segundo, a solicitude; e o terceiro, a
justica nas instituicGes, sendo que esta Ultima se insere no plano ético como o
mediador entre o si e 0 outro, que nesta esfera ndo é mais o outro das relacdes
interpessoais que possuem algum nivel de contato direto, mas é um outro ao qual o si
é ligado de forma mediata [...] (VIEIRA, 2013, p. 51)

O primeiro elemento do ternario ricoeuriano tem relacdo com ter vida boa para si
mesmo, ou seja, cada individuo deve avaliar suas acOes, atribuir suas respectivas
responsabilidades e emitir um juizo de valor ao objetivo alcangado. Ricoeur apud Vieira (2013)
afirma que somente o individuo que é capaz de seguir as normas da sociedade merece o respeito
de si mesmo. Partindo do principio de Aristételes, de que o homem, para ter uma vida boa e ser
feliz, ndo vive sozinho, tem amigos e ha uma troca de conhecimentos positivos nessa relacao,
Vieira (2013) explica que o segundo elemento do ternario ricoeuriano € a ética do ser em relacéo
com ao proximo, pois Ricoeur presume que nessa relacdo ha reciprocidade; dessa maneira, sera
possivel a valorizacdo de si mesmo e do outro. Quanto ao terceiro elemento, as instituicbes
podem ser definidas como um sistema integrado por estruturas sociais com direitos e deveres.
Assim, o conceito do que € justica acaba se tornando algo subjetivo. A justica nas instituicoes
tem funcdo mediadora entre si e 0s outros, e € nessas instituicbes que se encontram as duas

concepcOes de justica:

Um principio de justica ainda marcado por um carater semiformal (como o conceito
de justica elaborado por Aristételes no livro V da Etica a Nicbmaco) e outro em que
a formalizacéo é total (como em John Rawls na obra Uma teoria da justica) (VIEIRA,
2013, p. 57).

Considerando o pensamento de Aristoteles, a justica ¢ uma “virtude ética por
exceléncia” uma vez que ¢ capaz de analisar as a¢des ndo s6 de um sujeito, e sim de uma
sociedade, prevalecendo sempre a busca de um objetivo maior, 0 que é correto e

consequentemente uma vida plena (VIEIRA, 2013).
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Quanto as éticas teleoldgicas, Pereira (2017) explica que nessas correntes (utilitarismo,
consequencialismo, ética das virtudes) a intencdo na agdo € o menos importante, os fins e as
consequéncias é que devem ser bons. E o bom é considerado o fim natural, a felicidade. Os
defensores desta ética alegavam que todos 0s homens devem ser regidos por esta finalidade, as
melhores opcdes sdo as que oferecem melhores resultados acdo. Assim, por ética teleolégica
entende-se uma ética dos fins, que pensa a responsabilidade do agente frente a sua acdo. A
tradicdo desta ética remonta a Aristoteles (384 a.C.- 322 a.C.), que ao definir a ética como
ciéncia do ethos, estabeleceu que o fim almejado desta ciéncia é compreender que tipo de acdo
pode por meio do habito conduzir o homem a uma vida feliz, sendo a propria felicidade ou
aquisicdo das virtudes, éticas e intelectuais, o fim da acdo ética (REIS, 2017).

Schio (2009, p. 78) explica que a “etica aristotelica &€ uma ética de fins (teleologica)”.
Na perspectiva aristotélica, o bem “é a finalidade da vida humana, e sua busca, uma tarefa
possivel apenas para 0 homem, que possui 0s requisitos para isso. Ou seja, 0 ser humano é
naturalmente dotado de sensibilidade, vontade e razdo, que Ihe permitem agir”. Aristételes
focou sua discusséo ética em uma questdo, o bem supremo, ou seja, aquilo que os cidad&os
buscariam como meta ou principio. Diante dessa analise, foi possivel encontrar um ponto em
comum entre todas as respostas, a eudaimonia, que pode-se traduzir em felicidade constante,
como uma vida plena.

Na perspectiva da ética teleoldgica existem subdivisbes ou correntes: utilitarista,
consequencialista e eudaimoénicas. A primeira concepc¢éo defende que o bom se refere a maior
felicidade para o maior numero de pessoas. A segunda concepcdo defende que as agdes morais
de um individuo depende de suas consequéncias. A terceira concepcao é baseada nos principios
gregos antigos, e tem como base que a busca da felicidade € a principal causa dos valores morais
do homem, um de seus principios é que 0s atos morais sdo mais importantes do que as
consequéncias (PEREIRA, 2017).

Pereira (p. 40, 2017) explica que uma das interpretacdes da ética consequencialista é o
utilitarismo que pode ser definido pelo seguinte principio: “o valor moral de uma agio nao esta
nela propria, mas sim em algo que dela resulta, onde o Bem (em geral a felicidade) é
maximizado”. Ao contrario da ética eudaiménica, no utilitarismo uma pessoa ndo virtuosa pode
alcancar a tdo almejada felicidade através das boas acdes praticadas por outro agente.

Na concepcdo utilitarista de John Stuart Mill o agente causador capaz de alcancar a
felicidade maxima ndo € guiado por interesses supérfluos e precipitados, e sim por uma
diversidade de conceitos bem definidos, e cada individuo deve agir buscando como resultado

final o prazer. Mill modificou o conceito de utilitarismo, que antes era definida por seus
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predecessores como quantitativo e passou a ser qualitativo, analisando assim a qualidade dos
atos ao invés da quantidade (CORREA, 2012).

A respeito da perspectiva eudaimonica da ética teleoldgica, Aristoteles defendia que a
ética deveria ser baseada no télos do ser humano, sua finalidade, que é ser feliz. Mas, para ser
feliz, o individuo deveria se voltar para a esséncia da condi¢cdo humana, sua racionalidade. Por
isso, Aristoteles defende que a virtude € um meio-termo entre a auséncia e o exagero, a mediania
ou moderacdo (PEREIRA, 2017). Conforme Gomes (2012), para Aristoteles, o ser humano
deve procurar o fim adequado a sua natureza (Humana) e esse fim é a virtude e a felicidade.
Nos atos humanos, os individuos devem procurar agir em equilibrio de maneira a ndo prejudicar
0s outros. Um ato virtuoso € um ato equilibrado que ndo peca por defeito nem por excesso.
Assim, a coragem excessiva pode levar a morte e a covardia pode resultar da mesma forma;
neste caso, a ponderacdo da acdo com vista ao fim que se deseja é a melhor das agdes, sendo o
meio-termo a melhor solucao.

Quanto a concepgdo consequencialista da ética, pode-se observar o seguinte
pensamento: “o bem deve ser visto como resultado de nossas agdes”. Para o autor, existem duas
versoes dessa corrente, o utilitarismo e o egoismo racional, ambos com o0 mesmo proposito final
de alcancar a felicidade maxima. Nessa corrente, o ato de mentir ¢ justificado como valido caso
o resultado gerado seja positivo. PEREIRA, p. 36, 2017).

Lima (2016) explica a concepgdo sob a perspectiva ética da responsabilidade do
filosofo Hans Jonas, na qual aborda conceitos para a formagdo de uma ética coletiva, isso
significa que os individuos devem perceber a situacao catastrofica para qual o planeta esta
encaminhando (crescimento exacerbado da populagdo, exploragdao ambiental, escassez de
matérias-primas) e criar uma responsabilidade nao s6 com o presente mas também com o futuro,

para que as futuras geracdes desfrutem de um planeta melhor e mais sustentdvel.

2.3 O Sistema Publico de Satide: o Debate sobre o Fornecimento de Medicamentos de Alto

Preco

O acesso a saude publica € um direito de todos os cidadaos brasileiros e esta previsto na

Declaragdo dos Direitos Humanos, de acordo com o artigo 25:

1) Todo 0 homem tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a
si e a sua familia salde e bem estar, inclusive alimentagdo, vestuario,
habitagdo, cuidados médicos e 0s servigos sociais indispensaveis, e
direito & seguranca em caso de desemprego, doenca, invalidez, viuvez,
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velhice ou outros casos de perda de meios de subsisténcia em
circunstancias fora de seu controle.

I1) A maternidade e a infancia tem direito a cuidados e assisténcia
especiais. Todas as criancas, nascidas dentro ou fora do matriménio,
gozardo da mesma protecdo social. (DECLARACAO UNIVERSAL
DOS DIREITOS HUMANGOS, 1948)

As politicas puablicas foram criadas para resolver conflitos que sdo de interesses
publicos, as mesmas podem ser “entendidas como o conjunto de politicas, programas e a¢es
do Estado, diretamente ou por meio de delegacdo, com objetivo de enfrentar desafios e
aproveitar oportunidades de interesse coletivo” (CASTRO; OLIVEIRA, p. 21, 2014).

Em relagdo as politicas publicas, Castro e Oliveira (2014) ainda explicam:

Déo partida a um circuito de influéncias bastante complexo em diversos fatores do
desenvolvimento, esquematicamente aqui divididos em cinco grandes dimensdes:
social, econdmica, ambiental, territorial e politico-institucional. Os resultados
esperados do processo de desenvolvimento, considerando essas dimensdes, vao
depedender das combinaces de politicas publicas conduzidas pelo diversos Estados
nacionais (CASTRO; OLIVEIRA, 2014, p. 21).

Cortes (2014, p. 183) ressalta a criacdo de politicas publicas teve seu inicio em 1980, no
qual foi iniciado um processo de tecnologias através do que era conhecido como um “sistema
de saude hierarquizado”. A partir disto, foram sendo incorporados recursos e incentivos na area
da saude.

O fornecimento de medicamentos aos beneficiarios do Sistema Unico de Satde — SUS
esta previsto no art. 6°da Lei n° 8.080/90. A integralidade da assisténcia € um dos principios
basilares do SUS. O medicamento ndo deve ser concebido isoladamente, mas como um dos
componentes do tratamento. E, contudo, um componente essencial e cuja disponibilidade
necessita ser garantida, conforme Machado (2010). O autor relata que a assisténcia
farmacéutica do sistema de saude publica visa garantir ao publico o seu direito a satde ao
fornecer medicamentos receitados aos pacientes, seja o tratamento feito pelo SUS ou néo, e

inclui também os medicamentos de alto preco.

Os medicamentos disponibilizados pelo SUS devem integrar o conjunto do tratamento
de que necessita 0 beneficirio. A fim de regular esse fornecimento, foram editadas
uma série de elementos normativos, que determinam desde quais medicamentos
podem ser disponibilizados, até a forma como é realizada a aquisicdo, producédo e
dispensacdo desses medicamentos (SANTOS, 2018, p. 30)

O fornecimento de medicacdes pelo SUS para seus usuérios se da por meio de trés

variantes: Componente Béasico da Assisténcia Farmacéutica (CBAF), Componente Estratégico
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da Assisténcia Farmacéutica (CESAF) e Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica (CEAF) (SANTQOS, 2018).

Santos (2018) explica que os medicamentos sdo divididos em duas categorias: 0s
bésicos ou essenciais e 0s excepcionais. Os essenciais sdo aqueles utilizados para o tratamento
de doencas mais corriqueiras, de modo que devem estar disponiveis no SUS de forma
permanente. Ja os medicamentos excepcionais sdo indicados para doengas mais graves ou raras.
O autor relata que todas as divisdes de categorias de medicamentos e seu fornecimento giram
em torno da criacdo de politicas publicas que levem em conta os recursos disponiveis para
atingir o objetivo final.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) forneceu uma lista de medicamentos
essenciais para o desenvolvimento de politicas publicas, a fim de orientar os paises. Com
relacdo aos medicamentos de alto preco, ndo houve qualquer orientagcdo, de modo que cada pais
pudesse avaliar sua realidade social, verificando as necessidades de sua populacdo (SANTOS,
2018).

O acesso a medicamentos, no Brasil, sempre foi identificado como um dos maiores
desafios da saude. A assisténcia farmacéutica pode ser considerada uma das a¢6es que integram
0s servigos de saude, embora, historicamente, tenha sido tratada como um servico a parte
(AQUINO, 2008). O acesso aos medicamentos e parte fundamental de toda politica
farmacéutica e, por extensdo, um dos pilares fundamentais das politicas de saude publica. Esse
acesso enfrenta crescentes dificuldades e desafios, como os reduzidos niveis de cobertura e
fragilidade financeira dos sistemas de saude, as limitacGes das redes de distribuicdo de
medicamentos e os problemas gerais de acesso aos servigos sanitarios de grande parte da
populagio (ORGANIZACAO PAN AMERICANA DA SAUDE, 2009).

Um aspecto fundamental do acesso aos medicamentos é a acessibilidade (ou
acessibilidade econémica) e que seu preco ndo suponha uma proporgao excessiva da renda de
forma que impeca sua compra ou obrigue o usuario a renunciar a outros bens basicos para poder
adquirir os medicamentos de que precisa. Caso os medicamentos estejam cobertos por um
seguro social e sejam gratuitos ou subvencionados para 0 usuario, 0 pre¢o continua sendo
importante, pois pode questionar a sustentabilidade financeira do sistema (ORGANIZACAO
PAN AMERICANA DA SAUDE, 2009).

Oliveira, Nascimento e Lima (2019, p. 287) relatam que “as formas de promover o
acesso a medicamentos para a populagéo diferem entre os paises, pois variam de acordo com o
tipo de sistema de satde e a politica de medicamentos vigente”. Os autores explicam que nos

sistemas universais de salde, alicercados na justica social, cujos principios norteadores sao a
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universalidade e a igualdade de acesso aos servicos de salde, espera-se que O acesso a
medicamentos seja igualitario e amplo.

No entanto, o tema da gratuidade enseja diferentes abordagens que se expressam
mediante a gratuidade total em alguns paises, a gratuidade conforme o grau de vulnerabilidade
dos usuarios e, ainda, o sistema de copagamento ou coparticipa¢do, sendo parte das despesas
coberta pelo sistema de salde e a outra parte por desembolso direto do usuério, conforme
Oliveira, Nascimento e Lima (2019). Para os autores, 0 acesso a medicamentos, no Brasil, por
meio do SUS, envolve problemas relacionados com a incorporacdo e com o fornecimento de
novos medicamentos pelo sistema, mas, principalmente, com as dificuldades enfrentadas pelos
usuarios para terem acesso aos medicamentos ja cobertos.

A judicializacdo ¢ um pedido administrativo ao Poder Judiario visando conseguir
medicamentos ou tratamentos de alto preco para a populacao, Essr processo vem sendo adotado
como estratégia por parte da populacdo para que o direito a saude seja efetuado (OLIVEIRA,
et al., 2015).

A judicializacdo da salde, no Brasil, € explicada por Barroso (2012, p. 24) como
“questbes de larga repercussdo politica ou social estdo sendo decididas por 6rgaos do Poder
Judiciario, e ndo pelas instancias politicas tradicionais: o Congresso Nacional e o Poder
Executivo”. Sendo assim, pode-se perceber que esse método € utilizado para reivindicar ao
Estado o acesso a medicamentos ou tratamentos que nao sdo ofertados pelo SUS.

Cada estado, no Brasil, segue um processo para a realizacdo de estratégias de
judicializacao e geralmente utilizam-se métodos bastante semelhantes. Os quatro estados com
maiores niveis de judicializacdo no pais sdo: Séo Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e
Santa Catarina (VASCONCELOS, p. 930, 2021). O autor considera que as respostas as
judicializacGes podem ser agrupadas em trés fases:

1. Pré-processuais: nessa etapa, 0os 0rgaos tentam evitar que ocorra a judicializacéo,
analisando os pedidos administrativos por medicamentos, tratamentos e insumos;
2. Processuais de defesa: nessa etapa ocorre a especializacdo e aprimoramento das defesas

(criacdo de 6rgdos mais especificos para cada demanda);

3. Metaprocessuais: definida como o Gltimo processo, nesse momento sédo desenvolvidas

medidas de “compreensdo, gestdo ou governanga da judicializacdo em todo o estado.”



Imagem 1 — Principais assuntos das decisdes em segunda instancia
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De acordo com Romanelli (2020), o crescente aumento nos custos com a saude,
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sobretudo com os medicamentos, torna-se, portanto, mais alarmante e draméatico nos paises

onde 0 acesso aos servicos de saude € universal, como é o caso do SUS. De acordo com o autor,

os fornecimentos de medicamentos de alto preco devem ocorrer baseados em avaliacGes

criteriosas, alicercadas em protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas referendados pela boa

pratica da medicina baseada em evidéncias, levando em conta, dentre outros, 0s conceitos de

custo-beneficio e custo-efetividade.

3 METODOLOGIA

3.1 Método e Abordagem dos Dados

O método utilizado para a realizacdo dessa pesquisa se caracteriza como um estudo de

caso acerca da oferta pelo SUS de um medicamento de alto preco a partir da perspectiva moral.
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Yin (2001, p. 27) explica que o estudo de caso colabora “de forma inigualavel, para a

compreensdo que temos dos fendmenos individuais, organizacionais, sociais e politicos”.

O estudo de caso permite uma investigacdo para Se preservar as
caracteristicas holisticas e significativas dos eventos da vida real — tais
como ciclos de vida individuais, processos organizacionais e
administrativos, mudancgas ocorridas em regifes urbanas, relacfes
internacionais e a maturagdo de alguns setores (YIN, 2001, p. 19).

Godoy (1995, p. 25) define que um estudo de caso tem como propoésito observar e
interpretar um determinado grupo social buscando compreender o porqué alguns fendmenos
ocorrem, especialmente “quando ha pouca possibilidade de controle sobre os eventos estudados
e quando o foco de interesse é sobre fendmenos atuais, que s6 poderdo ser analisados dentro de
algum contexto de vida real.”

Quanto a abordagem do material pesquisado, adota-se uma abordagem qualitativa, que
é indicada para a captagé@o de parametros, porém é suscetivel ao erro no quesito detalhamento
e particularidades no meio pesquisado. Por meio deste método é possivel realizar uma analise
aprofundada dos elementos estudados, e por isso, para a formacéo das amostras, 0s participantes
podem ser selecionados de modo aleatorio desde que apresentem 0s pré requisitos necessarios
para o estudo (FRAGOSO; RECUERO; AMARAL, 2015).

Flick (2009) afirma que para a realizacdo de uma pesquisa qualitativa sdo necessarios
quatro aspectos fundamentais: selecdo de métodos e teorias adequados, reconhecimento e
diagnostico das diferentes concepgdes pesquisadas, analise dos pesquisadores sob a perspectiva
de criadores de conhecimentos e por fim, a diversidade de abordagens e métodos.

A palavra qualitativa, conforme Stake (2011, p. 21), “significa que seu raciocinio se
baseia principalmente na percepcao e na compreensdo humana”. Os métodos mais utilizados
para a realizacdo de uma pesquisa qualitativa sdo: observacdo, entrevista e a analise dos
materiais (inclusive de documentos). Esses métodos sdo fundamentados na experiéncia e

conhecimento de cada pesquisador.
3.2 Técnicas de Coleta de Dados e Procedimentos de Analise
Para a realizacdo desta pesquisa foi utilizada a técnica de pesquisa documental em

Internet de material produzido em jornais, revistas e plataformas audiovisuais (QUADROS 3 e
4).



Quadro 3 — Lista de reportagens pesquisadas
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N° Data/Hora Titulo da reportagem Fonte
1 - Zolgensma, o remédio mais caro do mundo Instituto Brasileiro de
Defesa do Consumidor
2 27/05/2019 | Zolgensma, o tratamento de 2 milhdes de ddlares. Vamos Centro de Estudos
tratar as criancas ou a industria? — por Jorge Bermudez Estratégicos da Fiocruz
3 | 03/06/2019 as | A controvérsia em torno do remédio mais caro do mundo Revista Veja
19:17 A bebé brasileira que recebeu o remédio de R$ 9 mi, o
mais caro do mundo
4 09/08/2019 | A controvérsia em torno do remédio mais caro do mundo Portal BBC News Brasil
5 | 14/04/2020 as | Marina tem 2 meses para comprar remédio “mais caro do Portal Uol
04:00 mundo”
6 | 17/08/2020 as | Medicamento conhecido como mais caro mundo recebe Portal de Naticias G1
15:47 registro da Anvisa
7 | 18/08/2020 as | AME: familias tém esperanca de que remédio mais caro do Jornal Correio
06:00 mundo chegue ao SUS Braziliense
8 26/08/2020 | O “remédio mais caro do mundo” e os dilemas do SUS e Portal FGV
do STF
9 | 01/12/2020 as | MPF defende que ndo cabe ao Estado arcar com remédio Jornal Correio
22:31 mais caro do mundo Braziliense
10 | 03/02/2021 as | Justica da 20 dias para que Estado forneca medicacéo a O Imparcial Digital
07:15 bebé Valentina (jornal de Presidente
Prudente)
11 18/02/2021 | Zolgensma, o remédio mais caro do mundo Instituto Brasileiro de
Defesa do Consumidor
12 | 01/06/2021 as | Familias lutam na Justica para conseguir remédio para Jornal Correio
06:00 criancas com AME Braziliense
13 | 27/06/2021 | Unido é condenada a custear remédio de R$12 milhdes Portal Vilhena Silva
Advogados
14 | 27/07/2021 as | Lei aprovada na Alesp reduz em 18% valor de remédio Assembleia Legislativa
10:59 para tratamento da AME do Estado de Sdo Paulo
15 | 02/08/2021 as | Familia luta na Justiga para conseguir medicamento de R$ | Portal de Noticias G1
12:36 10 milhdes para crianca de 1 ano com doenca rara
16 | 17/08/2021 as | Quase 5 meses apds tratamento com remédio de R$ 12 Portal de Noticias G1
16:23 milhGes, crianca na Bahia apresenta melhora: 'Alivio
muito grande'
17 | 23/08/2021 as | Menina toma remédio mais caro do mundo: “Cada dedinho Portal de Noticias
11:47 que mexe € uma vitoria” Metrdpoles
18 | 23/08/2021 as | Justica autoriza fornecimento de remédio mais caro do Correio Braziliense
22:20 mundo a bebé com AME
19 | 25/08/2021 as | Comissdo discute fornecimento de remédio para Atrofia Céamara dos Deputados
09:41 Muscular Espinhal pelo SUS
20 | 25/08/2021 as | Pacientes pedem que SUS forneca medicamento usado no Céamara dos Deputados
21:49 tratamento da atrofia muscular
21 | 26/08/2021 as | Unido descumpre ordem judicial e ndo fornece remédio a Metrdpoles
11:55 bebé com AME

Fonte: Elaborado pela autora

May (2004) enfatiza que para a execucdo da pesquisa documental hd uma necessidade

de pré-estabelecer problemas de relevancia, alcance e conexao entre os acontecimentos. Com

isso, € possivel obter dados historicos que ajudardo na interpretacdo dos eventos. Em todas as

etapas de uma pesquisa documental é de extrema importancia avaliar cuidadosamente todo o

contexto histdrico, aspectos socio culturais e politicos da época em que o documento foi escrito.
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Todos esse historico é necessario em pesquisas antigas e recentes (SA-SILVA; ALMEIDA,;
GUINDANI, 2009).

Na presente pesquisa, foram encontradas 21 reportagens publicadas em jornais e revistas
digitais no periodo de 27/05/2019 a 26/08/2021 (QUADRO 3). Inicialmente foi realizada uma
pesquisa no Google com os seguintes termos: “Etica na satde ptblica”, “Zolgensma” “Atrofia
Muscular Espinhal” e combinagdes dos descritores “ética”, “moral”, “SUS” e “medicamentos
alto preco”. A medida que as reportagens eram encontradas, novos descritores iam surgindo e
incorporando o repertério de pesquisa.

Além das reportagens, foi utilizada outra fonte de dados para agregar contetdo a
pesquisa em questdo. Foram extraidos um total de 10 videos através da plataforma Youtube no
periodo de 09/07/2019 a 08/12/2020 (QUADRO 4). Inicialmente, foram pesquisadas as
palavras “Zolgensma” ¢ “medicamento de alto pre¢o”, a partir disto, surgiram varios contetdos
sobre o assunto, e muitas vezes o0s videos apresentavam links para redirecionar o pesquisador

para outros canais com o assunto semelhante.

Quadro 4 — Material Audiovisual retirado da plataforma Youtube

Ne Titulo do video Duracdo Data da Canal
/minutos | postagem

1 Remédio mais caro do mundo custa R$ 9 milhdes 00:03:31 | 09/07/2019 Band
https://www.youtube.com/watch?v=rEUQ10gL OpE Jornalismo

2 Pais de gémeas com doenca degenerativa lutam para | 00:03:55 | 02/11/2019 Jornal da
ter acesso a medicamento de alto custo Record
https://www.youtube.com/watch?v=g2b7r6Qalfc

3 Anvisa estuda regulamentar no Brasil remédio para 00:02:46 | 15/08/2020 Jornal da
atrofia muscular espinhal Record
https://www.youtube.com/watch?v=urt CynrQ Y

4 Anvisa aprova remédio mais caro do mundo para 00:03:46 | 19/08/2020 Fala Brasil

tratar doenga degenerativa
https://www.youtube.com/watch?v=0tgqlzETsog
5 Crianga usa medicamento milionario para AME e 00:05:32 | 25/08/2020 | SBT Jornalismo
apresenta melhoras
https://www.youtube.com/watch?v=yinfPgh2Zpo

6 Pais fazem vaquinha para comprar remédio de R$12 00:09:38 | 13/09/2020 Domingo
milhdes para a filha Espetacular
https://www.youtube.com/watch?v=VSKhtjHORus

7 STJ d& prazo de 15 dias sobre fornecimento de 00:02:07 | 13/09/2020 SBT News

Zolgensma para crianga com AME
https://www.youtube.com/watch?v=SKHTNppuDPQ
8 Governo pede restituigdo de valor pago por remédio 00:08:42 | 27/11/2020 CNN Brasil
mais caro do mundo a bebé
https://www.youtube.com/watch?v=05-y--8dmRw
9 Artigo 5° - Fornecimento de medicamentos de alto 00:28:36 | 08/12/2020 TV Justica
custo Oficial
https://www.youtube.com/watch?v=gqqEfkliwlaA
Fonte: Elaborado pela autora



https://www.youtube.com/watch?v=rEUQ10qL0pE
https://www.youtube.com/watch?v=g2b7r6Qa1fc
https://www.youtube.com/watch?v=urt_Cynr0_Y
https://www.youtube.com/watch?v=0tgqIzETsog
https://www.youtube.com/watch?v=yinfPgb2Zpo
https://www.youtube.com/watch?v=VSKhtjH0Rus
https://www.youtube.com/watch?v=SKHTNppuDPQ
https://www.youtube.com/watch?v=o5-y--8dmRw
https://www.youtube.com/watch?v=qqEfk1iw1aA
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Os videos e reportagens utilizados foram extraidos de canais reconhecidos
nacionalmente, visando uma credibilidade das informagdes e do material pesquisado.

Apos a selecdo e coleta dos dados foi realizado o método de analise de contetdo. Godoy
(1995, p. 23) explica que esta andlise “consiste em um instrumental metodoldgico que se pode
aplicar a discursos diversos e a todas as formas de comunicacdo, seja qual for a natureza do seu
suporte.” Para a criagdo desse método existem trés fases conforme Imagem 2.

Mendes e Miskulin (2017) apresentam a analise de contetdo sob a visdo de Bardin
(1977, p. 42) como “[...] um conjunto de técnicas de analise das comunicagfes visando obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condig¢des de producao/recepgao (variaveis inferidas) destas mensagens”.

Imagem 2 — Cria¢do do método analise de contetdo

Tratamento dos

Pré Anilise Exploracio do Material
Resultados
Pesquisa de Execugio dos planejamentos Andlise e interpretagio dos
materiais, definigdo da pré andlise: dados.

dos objetivos ¢
hipdteses:

Fonte: Elaborada pela autora a partir de Godoy (1995)

4 Apresentacdo e Analise de um Caso: Medicamento Zolgensma e sua distribuicdo pelo
SUS

4.1 Atrofia Muscular Espinhal (AME)

De acordo com Baioni e Ambiel (2010, p. 261) “a atrofia muscular espinhal (AME) é
uma doenca neurodegenerativa genética autossdmica recessiva.” E uma doenca rara e
classificada em cinco tipos categorizados da mais severa a mais branda (1A, I, 11, 1l e 1V) de

acordo com a idade em que o paciente apresentou 0s primeiros sintomas.
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Conforme Quadro 5, os tipos de atrofia muscular espinhal mais comuns séo: I, 1l e 11l.

A classificagdo clinica da AME néo é definida por exames genéticos (INAME, 2019).

Quadro 5 — Tipos de Atrofia Muscular Espinhal

Idade de inicio
Tipa dos sintomas

Capacidade funcional maxima

: Hipotonia profunda e insuficiéncia respiratoria grave
0 Pre-natal . : i
ja ao nascimento. Nao atinge marcos motores.
1 0 a 6 meses Mio consegue sentar sem apoio
2 2710 Irseai F’erm:’anece sentado de forma mdelpendente, porém
nao consegue andar de forma independente
3 - 18 meses Anda de fclrlrna independente, porém pode perder
esta habilidade com a progressao da doenga
Anda e nao perde essa habilidade, podendo
4 > 21 anos
apresentar certa fragueza muscular.

Fonte: INAME (2019)

No Brasil, ha uma estimativa de que existem sete mil pessoas com a Atrofia Muscular

Espinhal e apenas trés medicamentos aprovados pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), conforme Quadro 6.

Quadro 6 — Tratamentos Medicamentosos Aprovados pela ANVISA

Medicamento Tipos Idade Atuacgdo no Organismo Método e Duragdo do
Tratamento
Spinraza 1A, I 1L I e Criangas a E uma terapia que aumenta | Administracdo intratecal.
(Nusinersena) v partir de 2 a producéo pelo gene S&o duas fases:
meses SMNZ2 da proteina SMN | 1°: 4 doses por 2 meses.
funcional. Spinrazaé um | 2° (manutencdo): A partir
utilizado para corrigir da quinta dose, a aplicacéo
defeitos em genes como o0 | € feita a cada 4 meses, pelo
SMN2. resto da vida.
Zolgensma IAel Criangas com E um tratamento que Perfuséo Intravenosa de
até 2 anos melhora os niveis de dose Unica.
proteina SMN funcional
através da introducéo na
célula do paciente de um
novo gene SMN1.
Evrysdi 1A, 1 1elll Adultos e Terapia que atua no gene Medicacao oral de uso
(Risdiplam) criancas > 2 SMN2. E uma molécula diério.
meses pequena que faz com que

esse gene produza uma
proteina SMN mais
completa.

Fonte: Elaborado pela autora a partir do INAME (2019)
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A Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias do SUS (CONITEC, 2021)
explica que como a AME “é uma doenga genética, causada pela auséncia homozigética do éxon
7 e, eventualmente, do éxon 8 do gene SMN1, seu diagndstico é baseado em testes genéticos
moleculares”. Ocorre que, no Brasil, 0 acesso a esse método ainda ¢é limitado e necessita de
testes adicionais como eletroneuromiografia, bidpias e outros exames mais invasivos
(ARAUJO RAMOS; CABELLO, 2005).

A realidade no Brasil se difere consideravelmente dos paises desenvolvidos. Apesar da
existéncia de trés medicamentos liberados pela ANVISA, apenas um deles é ofertado pelo SUS:
0 Spinraza. Além disto, esse medicamento nédo é acessivel para todos os subtipos de AME. Até
2020, o tratamento era ofertado apenas para o tipo I; entretanto, em marco de 2021, foi votado
e aprovado para que os pacientes do tipo Il também tivessem a oportunidade de receber o
remedio.

Ramos, Tomasi e Duarte Junior (2020, p. 103) reforcam que, para que um medicamento
possa ser introduzido ao SUS, é necessario que ocorra um processo chamado Avaliacdo de
Tecnologia em Saude (ATS) que resume-se em: “processo multidisciplinar que resume
informacdes sobre as questdes clinicas, sociais, econémicas, éticas e organizacionais

relacionadas ao uso da tecnologia em saude.”

4.2 Medicamento Onasemnogene abeparvovec — Zolgensma

O medicamento Onasemnogene abeparvovec mais conhecido como Zolgensma foi
lancado em 2019 pela farmacéutica Novartis e é considerado como uma terapia génica utilizada
para tratar a AME em criancas com até dois anos de idade independente da sua condicgéo clinica
e do subtipo da doenca. De acordo com Riera et al. (2019), os resultados alcancados a partir
dessa terapia sdo consideravelmente melhores se comparado ao medicamento Spinraza ofertado
pelo SUS.

No entanto, mesmo com a sua eficacia comprovada, o grande problema é o valor dessa
terapia que custa em meédia 10 (dez) milhdes de reais e ndo é disponibilizada pelo SUS
(IMAGEM 4). Além disso, tem o fato de que o tratamento sO é aplicavel as criancas menores

de dois anos, necessitando que todo esse processo seja realizado de forma muito rapida.
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Imagem 3 — Medicamento Zolgensma

It Meacmt o Avviin Mume i Faprvat

Fonte: Iname (2019)

Imagem 4 — Familia luta na Justica para conseguir 0 medicamento Zolgensma

Connidatpsh vida

AME A ILYV

Fonte: Portal de Noticias G1 (Reportagem 15, 2021)

De acordo com Sérgio Arouca pesquisador do Centro de Estudos Estratégicos da
FIOCRUZ, o valor do tratamento pela terapia génica com Zolgensma ¢é fora da realidade e
inviavel até mesmo para as familias com maior poder executivo (AGENCIA BRASIL, 2020).
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Na mesma reportagem, Vasant Narasimhan, executivo-chefe da empresa Novartis, posicionou-
se defendendo o alto custo do medicamento, alegando que o produto seria de dose Unica,
diferenciando-se dos outros tratamentos ofertados no mercado. Além disso, 0s pacientes
tratados com esse medicamento economizariam com outros cuidados caros, como por exemplo:
ventilagdo mecanica (AGENCIA BRASIL, 2020).

Chiavassa et al. (2014) explica que para 0 medicamento ser incorporado ao SUS e em
sequéncia ser distribuido para a populacao, deve-se passar por um rigoroso processo, incluindo
regulamentos, testes e analise da viabilidade econémica do produto. Nesse contexto,
observando os parametros utilizados pelo governo pode-se notar que a maioria das familias dos
pacientes com AME tem seu pedido negado.

Infelizmente, devido ao seu alto custo, ndo € possivel alcancar a terapia génica através
do Zolgensma para tratar a Atrofia Muscular Espinhal atraves do SUS. Com isso, a populacao
que nédo tem condicBes de arcar com esse tratamento e devera recorrer a agfes judiciais, como
é o0 caso da familia de Caxias na Baixada Fluminense, que luta para que sua filha Emily,
portadora da AME consiga 0 medicamento.

Esta € a realidade de muitas familias brasileiras que vivem em uma constante luta contra
0 tempo tentando conseguir o Zolgensma através da Justica e, geralmente, obtendo uma
resposta negativa, sob diversas justificativas do Poder Publico. Sendo assim, o Estado
descumpre seu compromisso com os direitos fundamentais das pessoas: oferecer acesso a
medicamentos e tratamentos de patologia (SILVA JUNIOR, 2014).

4.3 Analise do caso

A lei N° 8080 criada no dia 19 de setembro de 1990 estabelece alguns requisitos para o
funcionamento do SUS, dos quais: Art. 2° “a satide ¢ um direito fundamental do ser humano,
devendo o Estado prover as condi¢des indispensaveis ao seu pleno exercicio”, desse modo,
constitui-se como dever do estado fornecer acesso & medicamentos e tratamentos, alocando
recursos e estabelecendo prioridades (BRASIL, 1990). Como ja observado na secdo 4.2, 0s
recursos publicos sdo escassos para atender a demanda de toda a populacéo brasileira, seja por
méa gestdo das verbas ou falhas nos poderes executivos e legislativos para a implantacédo de
programas eficazes.

No Quadro 7, apresenta-se uma sintese do debate sobre o fornecimento de
medicamentos de alto preco pelo SUS; sob as perspectivas da ética deontoldgica e teleoldgica,

pode-se observar as diferengas das duas perspectivas.
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Quadro 7 — Medicamento Zolgensma sob a perspectiva deontolégica versus teleoldgica

Deontoldgica

Teleoldgica

Defendida pelos Direitos Humanos.

Criticada pelos Direitos Humanos.

E dever do Estado fornecer medicamentos e
tratamentos para todos os individuos independente de
outros fatores.

Pela perspectiva teleoldgica ndo é correto o Estado
custear um tratamento de alto prego em detrimento de
uma minoria.

O direito a saude se configura como absoluto, havendo
prescricdo médica, o Estado deve arcar com 0s custos
independentemente dos recursos alocados para o setor
da saude.

O Estado deve arcar somente com o0s custos de
medicamentos e tratamentos disponibilizados pelo
SUS, uma vez que ha todo um planejamento de gestdo
publica para que os recursos fossem bem distribuidos.

O principio da dignidade humana ndo deve ser ferido
em razdo da previsdo orcamentaria.

Demandas judicias afetam o desempenho das politicas
publicas.

As minorias devem ser atendidas e ter o seu direito a
salde garantido.

As politicas pablicas devem favorecer a coletividade e
ndo devem ser modificadas em prol de uma minoria.

Fonte: Elaborado pela autora

A Etica teleoldgica determina se uma acio € correta analisando seus resultados, se eles
forem positivos e resultar na felicidade geral ndo importa os meios que foram utilizados para a
concluséo desse ato. Dessa forma, o fornecimento de um medicamento de alto preco através do
SUS se tornaria inviavel, uma vez que para que todos os portadores de AME brasileiros fossem
contemplados com o Zolgensma, seria necessario 0 desvio de recursos de outras areas,
prejudicando um maior grupo de pessoas e entrando em conflito com o objetivo dessa doutrina:
promover o bem-estar maximo para a maioria.

O fornecimento e distribuicdo de medicamentos e tratamentos através da rede publica
passa por um rigoroso processo de planejamento de gestao publica, para que as verbas do Estado
sejam aproveitadas da melhor forma possivel, visando atender toda a populagdo brasileira
(SANTOS, 2018). Assim sendo, sob a perspectiva teleoldgica, ndo seria correto um cidadao
recorrer a judicializacdo para conseguir insumos que ndo sao distribuidos pelo SUS, pois isso
acarretaria em um maior gasto do que o destinado para a saude.

O utilitarismo tem como objetivo sempre buscar atingir o maior nivel de satisfacdo para
0 maximo de individuos possiveis. Alem da priorizacdo da felicidade da maioria, deve ser
considerado também a quantidade de tempo que o resultado do ato ird durar (PEREIRA, 2017).
Seguindo essa corrente, 0 acesso a salde (distribuicdo de medicamentos e tratamentos) ficaria
restrito somente aos disponiveis no SUS.

A Etica deontoldgica define que para que a acdo de um homem seja moral suas atitudes
devem estar alinhadas com o seu dever na sociedade, ndo importando com o fim alcancado,

considerando somente se a intencdo foi genuina (BITTAR, 2011). Desse modo, nota-se que
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essa doutrina defende a garantia absoluta da saide e bem estar dos individuos, apoiando assim
a distribuicdo do medicamento pelo SUS.

Gomes (2012) descreve as teorias deontoldgicas como normas morais que ndo sao
discutiveis para excecdes. Essa norma moral tem preceitos que devem ser seguidos para a
execucdo das a¢des. Nessa corrente, fica definido que cabe ao Estado assegurar a populacdo ao
direito a saude, seja através do SUS ou judicializagdes, uma vez que, o direito a salde é
considerado absoluto.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como ponto de partida a ideia de que a ética e a moral séo
preocupacdes constantes de toda a sociedade que quer aperfeicoar a relacdo pessoal da sua
populacdo. Os dilemas acabam se mostrando entéo boas ferramentas para provocar reflexdes a
respeito dos conceitos que constituem uma ética, e para testar a consisténcia e o alcance desses
conceitos.

Os dilemas morais sdo conflitos e deveres em que a pessoa tem a obrigacdo de fazer
uma determinada escolha, A ou B, mas nédo é possivel realiza-las ao mesmo tempo. Porém, a
realidade nem sempre é constituida de casos simples que obrigam ou proibem certas acdes. E
natural que o agente se depare com situacdes de conflito entre dois deveres morais e, para esses
casos, é fundamental analisar as razdes de cada uma das alternativas a fim de decidir da melhor
maneira possivel naquela circunstancia. Foi visto que ha duas perspectivas sobre a acéo ética,
a ética deontoldgica, que valoriza a intengdo da acdo, de acordo com o dever,
independentemente das consequéncias, e a ética teleologica, que considera que a boa acdo se
deve medir pelas consequéncias, fins e/ou resultados da acéo.

No Brasil, 0 acesso universal a medicamentos pelo setor publico ainda € um grande
desafio, pois grande parcela da populacao precisa recorrer ao desembolso direto para obter os
medicamentos necessarios ao seu tratamento. Essa realidade representa um comprometimento
significativo da renda familiar com gastos em saude e, consequentemente, caracteriza uma
penalizacdo a populacdo de menor poder aquisitivo.

Esta pesquisa tratou de um caso que envolve o fornecimento de medicamento para uma
doenca rara. Considerando a ética deontoldgica e a ética teleoldgica sob a perspectiva da
distribuicdo de medicamentos pelo SUS, a melhor solucgdo seria encontrar um meio termo para
a efetivacdo do direito a saude. Dessa forma, diversas variaveis devem ser consideradas para a

liberacdo do Zolgensma, como: previsdo orcamentaria, inexisténcia de outros métodos de
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tratamentos eficazes e a capacidade financeira do requerente, visando assim chegar a um

consenso que beneficie as minorias sem prejudicar o bem estar da coletividade.
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